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L’analyse  du  cas  de  Jeanne  Masson,  une  veuve  de  95  ans  vivant  à  son
domicile,  permet  de  s’interroger  sur  la  spéciﬁcité  des  troubles  de
la  conscience  et  sur la  perte  de  la  capacité  à décider.  Il met  en  évi-
dence  le  rôle  que  jouent,  dans  le  changement  de  prise  en  charge  et
dans  le  destin  de  Jeanne,  deux  diagnostics  différents,  le diagnostic
de maladie  d’Alzheimer,  déﬁcience  cognitive  irréversible,  opposé
au  diagnostic  de  stress  post-traumatique,  trouble  psychique
guérissable.  Ces  diagnostics  interviennent  pour  clore  une  crise  de
prise  en  charge  qui  prend  une  tournure  d’autant  plus  dramatique
que le  changement  de  maisonnée  s’effectue  sans  concertation
entre  les  enfants  (ici trois  ﬁls  mariés)  et  que  l’information  médicale
sur  Jeanne  ne  circule  pas  de  fac¸ on  satisfaisante.  Les  professionnels
du domicile  sont  pris,  tout  comme  les  membres  de l’entourage
familial, dans  des accusations  réciproques  qui  ponctuent  le pro-
cessus  de  décision  jusqu’au  placement  en maison  de  retraite  après
plusieurs  hospitalisations.  L’interprétation  des  comportements
ﬁnanciers  et  alimentaires  de  Jeanne  comme  des  symptômes  de
maladie  d’Alzheimer  fait échouer  les  tactiques  de  Jeanne  pour  ne
pas  perdre  la  face,  l’entraînant  dans  un  processus  de  dépossession
de soi  qui  sera  contrecarré  par  une  partie  de  ses  proches.  Une  fois
la  crise  quotidienne  et  sanitaire  passée,  le  souvenir  même  de  cette
violence  pratique  et interprétative  contre  Jeanne  disparaît  parmi
les  protagonistes  du  drame.
© 2012  Association  ALTER.  Publié  par  Elsevier  Masson  SAS.  Tous
droits  réservés.
Adresse e-mail : ﬂorence.weber@ens.fr
1875-0672/$ – see front matter © 2012 Association ALTER. Publié par Elsevier Masson SAS. Tous droits réservés.
http://dx.doi.org/10.1016/j.alter.2012.08.009
F. Weber / ALTER, European Journal of Disability Research 6 (2012) 326–339 327
Keywords:
Ethnography
Diagnosis
Family
Care giving
Self-dispossession
a  b  s  t  r  a  c  t
The  case  study  on Jeanne  Masson,  a 95-year-old  widow  living
at  home,  is  cause  to reﬂect  upon  the  speciﬁc  nature  of  psychic
disability  when  deﬁned  as the  inability  to  decide.  It  highlights  the
changes  required  in care  giving  when  a patient  is diagnosed  with
Alzheimer’s  disease,  an  irreversible  cognitive  impairment,  as  oppo-
sed  to stress,  a  curable  affective  disorder.  In this  case,  the  diagnosis
brought  to  a head  the  daily  crisis  that  worsened  when  changes
were made  in  the  household  without  any  consultation  among
the  children  (three  married  sons)  and  information  on  Jeanne’s
medical condition  was  not  communicated  properly.  The  profes-
sional  home  care  givers  and  all  the  family  members  got  caught
in a  cycle  of  mutual  disrepute  that marked  the  decision-making
process  till,  after  several  hospitalizations,  Jeanne  was  ﬁnally  put
in  an  old  people’s  home.  The  interpretation  of  Jeanne’s  ﬁnancial
behavior and  eating  habits  as  symptoms  of  Alzheimer’s  disease
put paid  to  her  attempts  to save  face.  This  led  her  into  a process  of
self-dispossession  that  some  of  her close  relatives  tried  to  prevent.
As  soon  as  the  day-to-day  upheavals  and  health  problems  came
to  an  end,  the  protagonists  of  this  drama  erased  all memory  of  the
practical  and  interpretative  violence  that  Jeanne  was  subjected  to.
©  2012  Association  ALTER.  Published  by  Elsevier  Masson  SAS.
All rights  reserved.
« La personne qui m’a  gavée comme  une oie était très gentille ».
Jeanne Masson, 2012, en EHPAD.
C’est au cours d’une recherche pluridisciplinaire sur les déterminants économiques et sociaux de
la prise en charge, familiale et professionnelle, des personnes « dépendantes », c’est-à-dire incapables
de vivre sans aide pour des raisons médicales, que notre équipe de recherche s’est progressive-
ment interrogée sur la spéciﬁcité, dans les processus de décision concernant la prise en charge,
des troubles de la conscience, que ceux-ci soient qualiﬁés par le corps médical de déﬁciences cog-
nitives (notamment dans le cas des personnes âgées pour lesquelles le terme de maladie d’Alzheimer
a pris récemment une grande ampleur) ou de troubles psychiques (dans le cas des adultes décrits
comme  psychotiques mais aussi des personnes âgées diagnostiquées comme  dépressives). Quel rôle
joue, dans les décisions de prise en charge, l’existence de tels troubles, ainsi que leur qualiﬁca-
tion médicale ? Quelle est l’expérience des personnes prises en charge lorsque les décisions leur
échappent1 ?
1 Cette recherche a bénéﬁcié du soutien de la CNSA, de l’EHESP et de l’ENS dans le cadre de la chaire « Handicap psychique et
décision pour autrui » de la Maison des sciences sociales du handicap. Elle constitue un prolongement des travaux de l’équipe
Modélisation de l’économie domestique et incidences des politiques sociales (MEDIPS) et porte notamment la marque des
recherches d’Agnès Gramain, Aude Béliard, Jean-Sébastien Eideliman, Solène Billaud, Ana Perrin-Heredia, Pauline Blum, Roméo
Fontaine, ainsi que de la contribution d’Emmanuel Soutrenon. Le cas de Jeanne Masson a été présenté dans de nombreux
séminaires et journées d’études : séminaire du Clersé à Lille, le 12 mars 2009, séminaire de Viviana Zelizer à Princeton University
le  23 mars 2009, Journée « Qualiﬁer les problèmes, décider pour autrui. Les proches à l’épreuve du médical », ENS, Paris, 31 mars
2010, Workshop organisé en janvier 2011 à Barcelone par Susana Narotzky. Je remercie l’ensemble des participants dont les
remarques lors de ces présentations m’ont été très utiles, notamment Geneviève Cresson, Mitch Duneier et Anne Paillet. Mes
discussions avec Jacqueline Delbecq et Frédéric Worms  m’ont permis de prendre l’ultime distance nécessaire à l’analyse de ce
cas  ethnographique dans la perspective ouverte par la notion de handicap psychique. J’ai changé les noms et quelques détails
secondaires pour empêcher l’identiﬁcation des personnes concernées. Je remercie Jeanne pour notre longue amitié, et je lui
souhaite une vie plus longue encore. Son humour et sa force de caractère me stupéﬁent toujours. Je remercie également ses ﬁls
et  belles-ﬁlles, son médecin de famille et son jardinier, qui ont supporté mon  regard distancié pendant cette période difﬁcile.
Néanmoins, je suis seule responsable des interprétations que j’avance ici.
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De l’absence de fonction d’utilité à la perte des instruments de décision
Après une première étape ethnographique (Weber & Gramain, 2001) qui avait notamment analysé
la mobilisation familiale autour de personnes âgées dépendantes, d’adultes handicapés ou malades
chroniques (Weber, Gojard & Gramain 2003), l’équipe a voulu tester une modélisation économé-
trique sur des données statistiques construites pour répondre à la question : comment s’organisent
les familles confrontées à la dépendance sévère d’un proche ? Les troubles de type Alzheimer étaient
intéressants pour plusieurs raisons : mal  pris en compte par les pouvoirs publics, ils supposent un
travail d’aide particulièrement lourd en temps, puisqu’il s’agit d’une surveillance permanente, et
difﬁcile psychologiquement, puisque les proches sont confrontés à une altération de leur relation
avec la personne aidée. De plus, ils permettaient de simpliﬁer la modélisation économique. En effet,
l’absence d’autonomie décisionnelle d’un individu —qui à première vue caractérise les troubles de
la conscience — est traduite dans la formalisation économique comme une impossibilité à écrire sa
« fonction d’utilité ». D’après la théorie économique, le bien-être de la personne concernée est pour-
tant pris en compte par ses proches (Pollak, 2003), soit dans le cadre d’un modèle unitaire de décision
collective (l’altruisme du chef de famille), soit dans le cadre interactionniste de la théorie des jeux (où
la décision de chacun dépend de la décision des autres, que le résultat soit coopératif ou conﬂictuel),
hypothèses qu’un travail économétrique peut départager (Fontaine, 2011).
L’équipe a donc mené une enquête exploratoire auprès de l’entourage familial, mobilisé ou non,
de 91 personnes2 de plus de 60 ans souffrant de la maladie d’Alzheimer ou de troubles apparentés
(MEDIPS, 2006), avant de soumettre son protocole d’enquête à l’INSEE3. En sélectionnant ces personnes
au sein d’institutions médicales spécialisées dans les troubles de la mémoire, l’équipe avait délégué à
ces services la sélection de cas empiriques correspondant au cas théorique — l’incapacité de la personne
à décider pour elle-même. De plus, la personne aidée n’était pas interrogée ; le premier contact, référent
familial pour l’institution, décrivait la situation puis chaque parent (impliqué ou non dans l’aide) et
chaque aidant (parent ou non) parlait pour lui-même.
Les sociologues de l’équipe ont découvert au cours de la passation du questionnaire un cas empi-
rique qui ouvrait de nouvelles perspectives. L’enquêteur s’était adressé à l’un des conjoints, en présence
de l’autre, comme  s’il était le référent familial indiqué par l’institution médicale, avant de comprendre
qu’il s’agissait en réalité du malade lui-même. Sans parler du malaise ressenti dans cette situation
d’entretien, ce cas remettait en question la conﬁance que nous avions accordée de prime abord au
diagnostic médical : comment était-il approprié par la personne concernée et par ses proches (ici le
conjoint) ? Cette appropriation n’était-elle pas prise dans les enjeux familiaux concernant la déci-
sion de prise en charge ? Deux d’entre nous ont vériﬁé cette hypothèse par la suite : Jean-Sébastien
Eideliman (2008) dans le cas des enfants handicapés mentaux, Aude Béliard (2010),  dans le cas des
personnes âgées atteintes de troubles de type Alzheimer. Pour autant, il restait difﬁcile de prendre en
compte le point de vue de la personne prise en charge, sinon à travers le prisme des points de vue de
ses proches, parfois discordants.
Tout au long de ces années de recherche collective, j’ai pu surmonter la difﬁculté, pour un enquêteur,
d’interviewer une personne désorientée, en transformant une expérience vécue en étude de cas. J’étais
l’amie proche d’une personne très âgée, que j’appelle ici Jeanne Masson, dont j’ai pu observer la prise
en charge familiale et professionnelle pendant une dizaine d’années. Ses conﬁdences discrètes m’ont
permis de restituer son point de vue sur les événements au fur et à mesure qu’ils survenaient. J’analyse
ici le passage d’un type de prise en charge (à domicile) à un autre (en établissement) à l’aide des outils
classiques de l’anthropologie de la parenté et de l’opposition entre période de routine (lorsque la prise
en charge est stable) et moment de crise (passage d’une conﬁguration d’aide à une autre). Lors de
la crise, j’ai pu vériﬁer l’appropriation par ses proches des deux diagnostics médicaux disponibles :
2 Nous visions un échantillon de 100 cas, sufﬁsant pour une première approche statistique, mais nous avions mal  anticipé la
lourdeur du protocole (nous avons obtenu près de 500 questionnaires d’obligés et d’aidants et des données sur 900 individus
de  l’entourage).
3 Les enquêtes INSEE DREES 2008 Handicap santé ménages et Handicap santé aidants décrivent la totalité des obligés ali-
mentaires de la personne interrogée et interrogent tous les aidants familiaux que celle-ci a déclarés. Pour une première analyse
de  ce protocole (Béliard & Weber, 2012). L’enquête MEDIPS avait interrogé en outre les obligés alimentaires non aidants.
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l’un de ses ﬁls et son médecin traitant interprètent ses troubles comme  un stress post-traumatique,
ses deux autres ﬁls s’appuient sur les tests neurologiques effectués par l’hôpital pour renforcer leur
interprétation de la situation en termes de maladie d’Alzheimer. Les deux interprétations n’ont pas les
mêmes  conséquences : la première suggère qu’on peut aider Jeanne à surmonter des difﬁcultés psy-
chiques temporaires ; la seconde entraîne une sorte de fatalisme devant une dégradation inéluctable
et irréversible.
Tout au long de cette quête diagnostique (Corbin & Strauss, 1988), j’ai pu restituer la perception par
Jeanne elle-même des décisions prises par ses proches contre son gré. Au-delà de la disqualiﬁcation de
sa parole (Velpry, 2008) et du discrédit qui affecte sa personne (Brossard, 2012), je propose le concept
de « dépossession de soi » pour désigner l’expérience de la perte progressive des attributs qui font la
personne morale dans la société contemporaine, parmi lesquels les moyens de paiement occupent
une place singulière. Alors même  que Jeanne avait accepté de longue date les limitations liées à ses
incapacités physiques (atteinte d’arthrose des épaules, elle ne pouvait plus utiliser ses bras et avait
renoncé à la plupart de ses activités quotidiennes, à l’exception de la lecture), elle perd de fac¸ on brutale
le droit de s’alimenter comme  elle l’entend, ainsi que celui de régler ses dettes et de faire des cadeaux.
Proche du concept d’aliénation dans son double sens (marxiste et psychiatrique), la dépossession de
soi est l’expérience subjective des personnes privées de leurs instruments de décision, y compris les
plus intimes.
Deux concepts : maisonnée de prise en charge, moment de crise
Issue d’une relecture des travaux classiques en anthropologie de la parenté, et particulièrement du
concept de groupe de résidence distinct de celui de groupe d’afﬁliation (Déchaux, 2006 ; Weber, 2005),
la maisonnée désigne un groupe provisoire de parenté pratique orienté vers une « cause commune »,
selon le mot  de Gollac (2003), éventuellement la survie d’un ou plusieurs de ses membres dépendants.
Au sein de la parenté, la maisonnée se distingue de la lignée et de la parentèle. La lignée désigne un
groupe pérenne de parenté pratique, qui assure la transmission d’un patrimoine symbolique, composé
d’un nom de lignée, d’une réputation collective, de marqueurs identitaires, tous éléments unissant les
vivants aux morts et aux générations futures. Maisonnée provisoire de survie et lignée pérenne de
transmission : ces groupes de parenté pratique sont traversés d’exclusions, de conﬂits et de rapports
de pouvoir entre les individus qui les composent, selon leur genre, leur position sociale, l’histoire
de leurs relations affectives. La parentèle désigne un réseau de relations personnelles autour d’Ego
marquées par la réciprocité, positive ou négative, contrairement aux deux groupes précédents qui, eux,
mutualisent des ressources en vue d’une ﬁn partagée, d’une « cause commune », survie des personnes
(maisonnée) ou transmission des biens symboliques (lignée). Il est possible d’analyser les relations
familiales contemporaines à l’aide de ces trois concepts. La parentèle fait partie du capital social d’un
individu. C’est dans la lignée que se jouent la reproduction sociale et ses aléas. La maisonnée est
l’unité de base de l’économie domestique, production et répartition de ressources en vue d’un objectif
commun, vie quotidienne, éducation d’un enfant, santé des personnes. Ces trois concepts désignent
trois dimensions de la parenté pratique, qui peut correspondre ou non à la parenté juridique déﬁnie
par l’état civil ou aux liens du sang pris en compte par la génétique.
Dans le cas des personnes âgées dépendantes vivant à leur domicile, la maisonnée est le groupe de
prise en charge au sein duquel se prennent les décisions et s’organisent les tâches. La prise en charge
est marquée, dans le temps, par une alternance de situations de routine (la maisonnée est stable)
et de moments de crise (lorsqu’une maisonnée se défait et qu’une autre apparaît). Parce qu’elle est
déﬁnie par la production domestique et non par le partage du logement, la maisonnée se distingue
analytiquement du ménage, qui n’en est qu’un cas particulier. La cohabitation à distance (Favrot-
Laurens, 1996), mais aussi les échanges permanents entre ménages (Déchaux & Herpin, 2004), révèlent
l’existence de maisonnées non cohabitantes.
J’appelle « moment de crise » tout changement dans la prise en charge, qu’il s’agisse du groupe
domestique mobilisé (maisonnée) ou de l’organisation professionnelle de la prise en charge. Malgré
son caractère provisoire, la maisonnée est un groupe relativement stable qui prend en charge une
personne dépendante de fac¸ on routinière. Les moments de crise sont particulièrement propices à
l’explicitation des décisions et de leurs enjeux. Ils permettent d’analyser les rapports de force entre
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les différents aidants et entre ceux-ci et l’aidé, liés aux différences de classe, de genre et d’âge, mais
aussi la force propre du pouvoir médical et du pouvoir familial. C’est pourquoi j’analyse ici en détail
un de ces moments de crise à travers une analyse de cas.
Une enquête centrée sur la personne aidée
C’est par l’intermédiaire de son médecin de famille que j’ai rencontré Jeanne Masson en 2000,
lors d’une enquête à Dijon où elle vivait à son domicile, et nous sommes devenues très proches. Je
la voyais une fois par semaine, parfois seule, parfois au moment des visites de son ﬁls Robert avec
son épouse Anne et leurs enfants. J’ai ainsi pu suivre à partir de 2007 les étapes de la crise de prise
en charge qui l’a conduite du maintien à domicile au sein d’une maisonnée composée de parents et
de professionnels, jusqu’au placement en maison de retraite. Tout au long de ces 12 années, je suis
apparue comme  l’alliée de Jeanne et, secondairement de sa première maisonnée. C’est pourquoi le
médecin de famille m’a  demandé d’intervenir auprès de ses trois ﬁls pendant la crise : il considé-
rait que la désorganisation domestique la mettait en danger. J’ai alors rencontré brièvement l’aîné,
André, qui habite trop loin pour la voir davantage qu’une fois par mois, et discuté avec le benjamin,
Arthur, et son épouse, que j’avais déjà rencontrés, ainsi qu’avec l’ensemble des aidants bénévoles et
professionnels installés par André. Je fus cependant absente lors des moments d’interaction avec des
institutions hospitalières : un service des urgences, deux services hospitaliers gériatriques et deux
maisons de retraite. Si j’ai tenté de réorganiser, à la marge, l’aide à domicile pendant la crise, je n’ai
fait ensuite que rendre des visites ponctuelles à Jeanne dans les différents services par lesquels elle
est passée. J’ai tenu régulièrement mon  journal de terrain mais n’ai jamais enregistré aucune des
discussions auxquelles je participais. Je n’ai pas non plus effectué d’entretiens formels. Pour autant,
tout le monde savait que j’étais sociologue et que je travaillais sur la prise en charge des personnes
dépendantes.
Jeanne Masson a 93 ans quand je la rencontre en 2000. Veuve depuis peu, elle vit seule à son domi-
cile, avec plusieurs aides familiales et professionnelles. Ses trois ﬁls, mariés, André, Robert et Arthur
dans l’ordre de naissance, ont alors entre 50 et 60 ans. Les deux derniers habitent tout près de chez elle
et la voient une ou deux fois par semaine. Jusqu’en 2007 la conﬁguration d’aide est remarquablement
stable : la prise en charge quotidienne est assurée par Robert et son épouse Anne, un jardinier qui passe
tous les jours et une femme  de ménage le lundi. Ses deux autres ﬁls sont affectivement présents mais
ne s’inquiètent pas des détails. La crise de l’année 2007–2008 m’a  permis d’observer le processus de
décision long et conﬂictuel qui aboutit à un placement en institution, en passant par un changement
de maisonnée (Fig. 1).
Une longue période de routine
La routine de la première maisonnée s’est mise en place dès le décès de son mari. On peut carac-
tériser socialement la famille Masson comme  une famille catholique et bourgeoise à dominante
intellectuelle et artistique. Jeanne Masson dispose de revenus personnels confortables (sa retraite
d’enseignante et la pension de réversion de son mari) et d’un patrimoine moyen (elle était propriétaire
avec son mari de la maison où elle vit encore en 2007). Ses trois ﬁls ont fait des mariages homogames,
même  si leurs carrières professionnelles et surtout celles de leurs épouses ont ensuite divergé. André a
fait une belle carrière, son épouse a cessé toute activité professionnelle, tandis que les deux autres res-
taient cadres moyens et leurs épouses cadres supérieurs. Les membres de la parentèle partagent une
morale familiale stricte fondée sur le primat de la parenté consanguine, qui suppose de bien s’occuper
de ses propres parents dépendants, et qui laisse en dehors du processus de décision les belles-ﬁlles
qualiﬁées de « pièces rapportées ».
Lors de cette première période, Jeanne Masson souffrait de difﬁcultés motrices très importantes qui
se sont lentement aggravées. Elle ne pouvait plus sortir de chez elle, elle avait réduit ses déplacements
dans la maison, elle ne pouvait pas se laver seule. Jeune, elle était très sportive ; elle a toujours mangé
très peu mais, bonne cuisinière, elle a continué malgré ses inﬁrmités à cuisiner pour recevoir ses
enfants et ses petits-enfants.
F. Weber / ALTER, European Journal of Disability Research 6 (2012) 326–339 331
Fig. 1. Deux maisonnées concurrentes. On a représenté les personnes mobilisées au sein de la première maisonnée en rouge
(et  trace en rouge les contours de cette maisonnée). On a tracé les contours de la seconde maisonnée en bleu. On a représenté
en  bleu le ﬁls impliqué seulement dans le processus de décision, en violet le ﬁls impliqué à la fois dans la décision et dans l’aide
en  temps. On n’a pas inclus Jeanne dans le périmètre de la deuxième maisonnée, pour marquer le processus de disqualiﬁcation
sociale, dont elle a fait l’objet. Cinq professionnels à domicile devraient être représentés ici : jardinier et femme de ménage dans
la  première maisonnée en rouge ; femme  de ménage, dame de compagnie et garde de nuit dans la seconde, en bleu.
L’histoire familiale et les sentiments de parenté expliquent la mise en place tacite de la première
maisonnée : André habite loin, Robert et Arthur habitent la région de Dijon ; Arthur s’est marié « en
gendre » (il est pris dans la maisonnée de son épouse), Robert au contraire s’est marié « en bru » (Anne,
sans famille, a été adoptée par la famille Masson). De plus, parce que les enfants de Robert sont les
petits-enfants les plus jeunes de Jeanne, leurs liens avec leur grand-mère ont été très forts au cours
de son extrême vieillesse.
Aussi la prise en charge régulière de Jeanne repose principalement pendant cette période sur
l’implication d’Anne et Robert, qui passent deux soirées par semaine avec elle, même  si, en accord
avec la morale familiale, un système de « tours de prise en charge » fonctionne pendant les vacances
scolaires : elle habite alors successivement dans la maison de campagne de chacun d’entre eux, André
compris. L’organisation du quotidien, mise en place par Jeanne avec le souci constant de « ne pas peser »
sur ses proches, fait intervenir plusieurs types de professionnels : une association de soins municipale
pour la toilette quotidienne, un jardinier au noir pour les courses et la surveillance quotidienne, une
femme  de ménage au noir une fois par semaine.
Jeanne s’est organisée pour éviter à la fois le recours aux médecins (elle ne voit son médecin
généraliste qu’une fois par an, même  si celui-ci entretenait une profonde amitié avec son mari) et
toute sorte de tutelle familiale. Une mise en scène efﬁcace lui donne un rôle d’aidante au sein de
sa propre maisonnée : de fait, elle joue un rôle important dans l’équilibre psychologique des enfants
d’Anne et Robert. Elle traverse ponctuellement des événements difﬁciles (chutes, vols, escroqueries)
en s’appuyant sur son jardinier et parfois sur moi, pour les surmonter et surtout les cacher à sa famille.
Elle cherche à les préserver de toute inquiétude, à la fois pour eux et pour elle-même. Elle craint en
effet que la divulgation de ces incidents entraîne une remise en cause de sa décision de vivre seule à
son domicile.
Privée de chéquier, fournie en repas : une première étape de la crise
Cette routine est ébranlée en septembre 2007, au retour des vacances d’été qu’elle avait pas-
sées à moitié chez Robert, à moitié chez Arthur, comme  à l’habitude. André, qui vériﬁe de temps en
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temps ses comptes bancaires, découvre une escroquerie particulièrement importante au printemps
précédent (une entreprise chargée de réparer le toit ne l’a pas fait mais a touché un chèque de plusieurs
milliers d’euros). André décide alors, avec l’accord d’Arthur mais sans consulter Robert, de conﬁsquer
le chéquier de sa mère. Dans la foulée, André et Arthur décident de faire appel à un système de portage
des repas, jugeant que Jeanne se nourrit mal. Robert et Anne, avec qui j’ai alors l’occasion de discu-
ter longuement, considèrent ces nouvelles pratiques d’aide comme  porteuses d’une double critique
envers Jeanne, et peut-être aussi envers eux-mêmes : elle ne sait plus tenir ses comptes, elle n’est
plus capable de se nourrir correctement, autant dire qu’ils font mal  leur travail de prise en charge. Ces
deux décisions —conﬁscation du chéquier, portage des repas —sont prises sans consulter Jeanne. Elle
attribue la disparition de son chéquier à la distraction de son ﬁls cadet (qui aurait oublié de lui rendre
le chéquier) et refuse énergiquement de manger les repas qu’on lui porte : en ma  présence, elle les
offre avec insistance à ses petits-enfants.
Si nul ne parle directement à Jeanne de son comportement ﬁnancier et alimentaire, les anecdotes
circulent entre frères et belles-sœurs, par téléphone ou lors des réunions de famille. Ces anecdotes
mettent en cause la maisonnée en activité : aux yeux d’André et d’Arthur et de leurs épouses, qui
découvrent la situation, Robert et Anne s’occupent mal  de Jeanne, la femme  de ménage est négligente
et malhonnête, le jardinier proﬁte ﬁnancièrement de la situation. C’est du moins ce que me  disent
Robert et Anne, qui sont profondément choqués par les décisions d’André et d’Arthur.
Il est très important de noter que ces critiques formulées par les deux couples les moins impliqués
visent à la fois les aidants professionnels et les aidants familiaux. C’est ce point qui permet de conclure
à l’appartenance de certains salariés à la maisonnée de prise en charge. Je découvre lors d’une de mes
visites au domicile de Jeanne qu’André a renvoyé du jour au lendemain la femme  de ménage (au noir)
et je suppose qu’il a négocié un nouveau contrat (toujours au noir) avec le jardinier sans en informer
ni Jeanne ni Robert. Robert me  dit se sentir soupc¸ onné de tirer un avantage ﬁnancier des faiblesses
de Jeanne. Pourtant, dit-il, Jeanne a soutenu ﬁnancièrement sans compter les enfants plus âgés de ses
deux frères. C’est la qualiﬁcation même  de l’aide ﬁnancière qui est en jeu : s’agit-il d’un cadeau (c’est
ce que me  dit toujours Jeanne) ? S’agit-il d’une extorsion de fonds ? S’agit-il d’un vol sur l’héritage à
venir ?
Une belle-sœur de Jeanne — sa contemporaine donc, une tante de la fratrie héritière — s’émeut
devant moi  du souci manifesté par André de réduire les dépenses de Jeanne : « Pourquoi donc la pousser
à épargner ? (sous-entendu : pour accumuler en vue de l’héritage ?) ». La belle-sœur retourne ainsi
l’accusation de maltraitance ﬁnancière (portée contre Robert et les salariés) en accusation d’intérêt
pour ses biens après décès (qu’elle porte elle-même contre André). L’accusation de mauvaise prise en
charge avait déjà été formulée, explicitement cette fois, par l’épouse du ﬁls aîné qui avait téléphoné à
Anne pour s’indigner de la saleté de ses vêtements : « Pourquoi ne surveilles-tu pas mieux la femme
de ménage ? », lui avait-elle demandé. Enﬁn, le portage des repas constitue une accusation pratique
contre l’inattention supposée de la première maisonnée à l’égard du comportement alimentaire de
Jeanne.
Celle-ci refuse d’entendre les accusations croisées entre ses ﬁls. En revanche, elle prend très
mal  ces nouvelles pratiques d’aide. On lui conﬁsque son chéquier sans le lui dire vraiment : elle
attend plusieurs mois — en vain — qu’on veuille bien le lui rendre. L’ensemble de son organisation
est mise en échec : ne pouvant plus payer directement ses salariés au noir, elle n’est plus maî-
tresse de ce qu’elle leur demande. Elle souffre des soupc¸ ons qui portent sur son jardinier. Elle se
sent humiliée par la publicité faite à l’escroquerie dont elle a été victime et dont elle se consi-
dère responsable : elle nomme  cet épisode « mes  bêtises » et aurait souhaité le tenir secret. Mais
la seule révolte qu’elle s’autorise — à la stupéfaction générale, car elle est connue pour ne jamais
protester — concerne la pratique apparemment la plus anodine, le portage des repas. Elle s’énerve
devant Arthur, Robert et moi-même de l’intérêt soudain qu’André porte à sa nourriture, elle iro-
nise avec moi  sur la composition de ces repas (des crevettes à décortiquer alors que ses doigts
inﬁrmes lui interdisent ce geste, du riz alors qu’elle souffre de constipation chronique sévère)
et, après avoir systématiquement donné les barquettes à l’un de ses petits-enfants, elle obtient
l’interruption du service. Elle combat donc avec une certaine efﬁcacité le processus de dépossession
de soi dont elle fait l’objet, mais échouera à retrouver ses moyens de paiement et s’en plaint auprès
de moi.
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La chute et ses conséquences
C’est dans ce contexte tendu qu’un événement vient mettre ﬁn brutalement à la première maison-
née. Jeanne chute régulièrement, sans conséquences graves. Mais un soir de janvier 2008, alors qu’elle
vient de rentrer avec des escarres d’un séjour chez André, elle chute sans sa sonnette d’alarme et
passe la nuit par terre. Au matin, l’aide-soignante appelle les pompiers et Arthur. Elle est hospitalisée
aux urgences. Elle ne s’est rien cassé mais elle est en état de choc. Je la vois à son retour à domicile,
deux jours plus tard. Elle est sombre et cherche à reconstituer les circonstances de sa chute. Elle me
chuchote qu’elle est en train de perdre la tête.
L’hospitalisation s’est faite sans transfert des informations médicales la concernant : son médecin
traitant est absent, elle n’a pas de dossier médical (et pour cause : elle s’est toujours tenue éloignée
du corps médical), et les décisions médicales s’enchaînent sans cohérence. Le service des urgences
constate un problème cardiaque. Nul ne songe à expliquer — et Jeanne est trop mal pour pouvoir
en faire état — qu’elle a un soufﬂe au cœur depuis qu’elle a 20 ans. On la transfère dans un hôpital
privé spécialisé en cardiologie. Lorsque je lui rends visite juste après l’examen, elle se plaint de fortes
douleurs liées à des mobilisations sans ménagement. On la renvoie à son domicile au bout de quelques
jours : elle est toujours en état de choc, elle ne bouge plus, ne mange plus et souffre des escarres qui
se sont aggravées après la chute.
Son médecin généraliste conﬁrme alors le diagnostic de malnutrition (qui serait d’après lui à
l’origine des escarres) sans toutefois considérer que Jeanne souffrirait d’une maladie d’Alzheimer.
C’est un partisan du maintien à domicile à tout prix. Comme  nous nous connaissons de longue date,
il m’appelle à la rescousse pour convaincre Arthur (que je vois de temps en temps) de s’impliquer
davantage encore dans l’aide matérielle. Robert et Anne se sont découragés : l’ensemble du système
mis en place s’est défait. André a retiré à Jeanne tout moyen de se débrouiller sans lui, mais il doit
se reposer sur Arthur — lui-même commande à distance — sans rien demander à Robert. J’aide alors
Arthur en quelques occasions ponctuelles, mais je ne viens à Dijon qu’une fois par semaine et ne veux
pas m’impliquer davantage.
Une réorganisation ratée
S’ouvre alors une période de mise en place systématique d’une seconde maisonnée de prise en
charge à domicile. Après avoir licencié la femme  de ménage embauchée par Jeanne, accusée de négli-
gence et de vol, André embauche trois nouvelles salariées recommandées par un ancien camarade de
classe (une femme  de ménage, sa sœur pour la surveillance de jour, une garde de nuit hébergée), sans
prévenir Robert et Anne, qui sont alors déﬁnitivement écartés de la prise en charge. André n’explique ni
à sa mère ni à ses frères la déﬁnition des tâches de ces salariées. Jeanne subit la situation, en me  disant
seulement : «Elles sont gentilles mais elles ne me sont rien ». Le médecin traitant ﬁnit par s’indigner de
la désorganisation du quotidien. L’association de soins municipale voit son rôle fortement accru. Elle
s’inquiète auprès de Robert (son interlocuteur précédent) de ne plus avoir d’interlocuteur ﬁxe, tout
en certiﬁant qu’elle peut assumer une prise en charge plus lourde. J’assiste aux négociations entre les
aidants médicaux. Le médecin traitant ne fait pas conﬁance à l’association, il fait appel en urgence à
une inﬁrmière libérale, les escarres continuent à s’aggraver et les accusations de maltraitance ou plus
simplement d’incompétence, se propagent cette fois dans le milieu des professionnels de santé. La
seule professionnelle qui échappe à ces critiques est la kinésithérapeute, qui suit Jeanne depuis dix
ans et la connaît bien.
Les décisions d’embauche de professionnels, ainsi que les décisions de recours au personnel médi-
cal, sont d’excellents indicateurs de maisonnée, y compris dans sa dimension d’exclusion parfois
violente. Embauche et recours médical signalent en effet une prise de parti sur la déﬁnition des besoins
et des tâches, qui exclut certains tout en incluant d’autres. La seconde maisonnée a d’emblée exclu
Robert et Anne, elle exclut également Jeanne, qui n’a plus son mot  à dire sur ses besoins. Jeanne s’en
plaint auprès de moi  lorsqu’elle me  voit ; elle explique à ses nouveaux aidants qu’elle n’a pas faim et
elle vomit quand on la force à manger. La nouvelle maisonnée inclut André, qui prend les décisions,
Arthur, qui les exécute, les trois nouvelles professionnelles et deux voisines. Arthur n’arrive pas à faire
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face. Il s’en plaint lui aussi auprès de moi. Il achète un lit médicalisé (pour les escarres), les couches et
les médicaments, tout en constatant l’épuisement physique de Jeanne malgré ses efforts.
Pendant cette courte période, Jeanne, alitée, sans ressort, a rec¸ u chaque jour la visite de neuf per-
sonnes qui peinent à se coordonner : deux aides-soignantes de l’association municipale (avec un cahier
de liaison réduit à leur seul service), trois salariées (deux sœurs et la garde de nuit, qui vient avec sa
famille), deux voisines, Arthur et parfois moi. Je suggère alors d’ouvrir un journal de bord, après avoir
constaté l’impossibilité pour les salariées, les voisines, Arthur et moi-même d’entrer dans le système
du cahier de soins. Prise des médicaments et prise des repas se font dans un certain désordre. La
crainte des conséquences juridiques (les accusations pourraient tourner au procès) empêche les pro-
fessionnels non sanitaires de s’occuper des médicaments. Jeanne manifeste à présent une certaine
bonne volonté alimentaire mais les informations sur ses goûts et ses difﬁcultés ne circulent pas. La
connaissance de Jeanne devient un enjeu de pouvoir. À l’équipe médicale qui, au moment d’une hos-
pitalisation, se focalise sur sa maigreur extrême, Robert répond : « Elle a toujours été comme  cela, vous
ne connaissez pas Jeanne », à quoi le médecin rétorque, scandalisé : « Je la connais mieux que vous, je
connais ses résultats d’analyse ». Biographie contre biologie.
Le médecin traitant ﬁnit par renoncer à son idéal de maintien à domicile et demande enﬁn une ré-
hospitalisation, après avoir accusé les désordres familiaux (mésentente entre les deux maisonnées)
d’être responsables du désordre sanitaire. La mésentente familiale, qui porte sur la prise en charge, se
traduit également par un conﬂit de diagnostic.
Stress post-traumatique ou Alzheimer ? Deux diagnostics en concurrence
Les deux maisonnées en concurrence s’opposent sur le diagnostic. Pour la première maisonnée,
Jeanne souffre de ses escarres (de fait, il faudra six mois de soins hospitaliers pour en venir à bout) et
d’un état de choc lié à la chute. Anne considère qu’il n’est pas anodin que les escarres aient démarré
lors d’un séjour chez André, qu’elle soupc¸ onne de laisser trop longtemps Jeanne seule dans son lit. À
l’appui de l’interprétation des troubles de Jeanne en termes de stress post-traumatique, le médecin
dit à Robert avoir découvert dans ses analyses sanguines une « hormone du stress ». Pour la seconde
maisonnée au contraire, Jeanne souffre de dénutrition de long terme et de maladie d’Alzheimer. Le
diagnostic de maladie d’Alzheimer sera conﬁrmé par un neurologue hospitalier qui lui fait passer des
tests. La femme  d’Arthur explique les difﬁcultés de Jeanne à avaler par ce même  diagnostic d’Alzheimer.
Ces deux diagnostics opposés sont liés à des visions antagonistes de l’avenir de Jeanne. Pour la
première maisonnée, Jeanne en a vu d’autres et elle a déjà connu des rétablissements spectaculaires.
Il faut donc la tirer d’affaire pour pouvoir envisager une nouvelle organisation quotidienne, à domicile
ou pas. Pour la seconde maisonnée, Jeanne est en train de mourir, et il faut simplement lui assurer une
ﬁn acceptable. Le conﬂit continue à l’hôpital. Jeanne passe par deux épisodes de septicémie. Après le
premier épisode, la seconde maisonnée acquiesce à la suggestion de l’équipe médicale de ne pas la
réanimer une seconde fois. Robert se révolte. Les médecins, mal  à l’aise devant l’expression de conﬂits
familiaux, et pessimistes quant au diagnostic vital, ﬁnissent par sauver Jeanne.
Quels sont les liens entre les décisions médicales et la crise de prise en charge ? La crise a précédé
la chute, point de départ d’une série de décisions médicales relativement incohérentes ; pour autant,
elle est bel et bien liée à une lente dégradation de l’état de santé de Jeanne, dont l’organisation quoti-
dienne est à revoir, Robert et Anne en conviennent volontiers. L’atmosphère d’urgence vitale nourrit
les accusations réciproques, qui se font de plus en plus violentes — lors de nos nombreuses discussions,
Robert et son épouse en viennent à accuser ceux qui ont repris la main de vouloir la mort de Jeanne
ou du moins de s’y résigner. Mais ces accusations ont commencé avant la chute. Enﬁn, les difﬁcultés
d’organisation quotidienne mettent, littéralement, Jeanne en danger, comme  le constate le médecin
de famille au moment où il fait appel à moi.
Le point de vue de Jeanne : comment sauver la face ?
Mes  relations avec Jeanne me  permettent de restituer son point de vue, avant et après la crise. Dès
le début de sa retraite, Jeanne s’est méﬁée des troubles de sa mémoire, en particulier de sa mémoire
immédiate. Elle a adopté un système d’agenda — elle se rappelle que le premier agenda lui fut offert par
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Robert — où elle notait systématiquement les détails qu’elle craignait d’oublier. Ce fut rapidement un
support indispensable qui lui permettait d’ironiser sur sa mémoire défaillante sans perdre le ﬁl de la
communication avec autrui. C’est ainsi qu’elle réussissait à ne pas perdre la face et à garder sa capacité
de décision, ce qu’Arthur a ﬁni par qualiﬁer comme  ses « ruses ». Après quelques tâtonnements, la
prise en charge qu’elle avait mise en place était légère (sans personne à demeure) et sélective (ses
aidants étaient des personnes qu’elle appréciait). Plusieurs années avant l’épisode qui nous intéresse
ici, après une autre chute, elle avait dû se résoudre à installer chez elle successivement deux aidantes
professionnelles à demeure, pour des raisons de sécurité ; elle en avait gardé un mauvais souvenir. Elle
ne souhaitait pas non plus quitter sa maison. Ses séjours dans différentes institutions médicalisées lui
ont toujours inspiré le même  commentaire : « Je ne décide d’aucun de mes  actes », « Je suis privée de
ma liberté ».
La première maisonnée était particulièrement attentive à préserver la capacité de décision de
Jeanne. Celle-ci consacrait une part importante de son énergie à sauver la face, mais aussi à sau-
ver la fac¸ ade d’une famille unie et à préserver l’égalité de traitement entre ses trois ﬁls, une norme de
comportement très prégnante dans les familles contemporaines, comme  l’a montré Franc¸ ois de Singly
(1996). Le récit répété de ses propres souffrances dues à l’injustice de son père, qui « lui préférait sa
sœur », servait d’ailleurs de mise en garde et de rappel à l’ordre pour elle-même et pour ses propres
enfants. Aucun des ﬁls ne s’est privé d’accuser devant moi  les autres de tirer parti de la faiblesse de
Jeanne pour inﬂuencer ses décisions. Mais ces accusations étaient soigneusement cachées à Jeanne. Il
m’a  semblé à plusieurs reprises qu’elle feignait de ne pas les connaître mais qu’elle n’était pas dupe. Il
me semble également qu’elle savait combien fragile était son autonomie, tant en termes de décision
qu’en termes de capacités cognitives. À son retour d’hospitalisation, elle m’a  dit craindre de perdre
la tête. Lorsqu’elle me  parlait de la conﬁscation de son chéquier, elle faisait semblant de croire que
seule la négligence (proverbiale) de son ﬁls cadet était en cause. Elle a ﬁni par se plaindre à moi  non
pas de ne plus pouvoir payer ses dépenses (réglées directement sur son propre compte par le ﬁls aîné,
ce dont elle lui savait gré, me  dit-elle), mais de ne plus pouvoir faire de cadeaux, comme  si l’ultime
manifestation d’autonomie individuelle était la capacité à faire des cadeaux en choisissant à qui, de
quoi et de combien.
La crise de prise en charge s’est accompagnée d’une disqualiﬁcation de Jeanne. André et Arthur
pensent, sans jamais le lui dire, que Jeanne présente les symptômes d’une maladie d’Alzheimer, inter-
prétation confortée ensuite par les tests neurologiques effectués à l’hôpital. C’est cette interprétation
qui justiﬁe, à leurs propres yeux, la privation de ses moyens de paiement et la tentative de portage
des repas. Jeanne vit ces décisions comme  des contraintes. Je les analyse aujourd’hui comme  un pro-
cessus de dépossession de soi, qui réduit à néant le travail d’autonomisation effectué par Jeanne avec
l’aide de sa première maisonnée. La privation des moyens de paiement est particulièrement efﬁcace
pour changer le système d’aide mis  en place. Si l’on examine la situation non plus du point de vue de
Jeanne, mais du point de vue de l’organisation de la prise en charge, force est de constater que celle-
ci avait trouvé ses limites. Robert et Anne eux-mêmes savaient qu’ils ne pourraient pas continuer à
faire comme  si Jeanne était autonome. Dans ces conditions, le maintien à domicile restait-il possible ?
Jeanne ne voulait pas entrer en maison de retraite, et le médecin traitant pensait qu’elle n’y survivrait
pas. Le diagnostic d’Alzheimer a donc fonctionné comme  une clé pour forcer l’entrée en maison de
retraite.
En effet, le « bloc » constitué par Jeanne et ses premiers aidants était soudé par ce travail de sau-
vegarde de son autonomie de décision. Ce que les psychiatres et les médecins dénoncent volontiers
comme  un « déni » de la maladie représente peut-être simplement une stratégie de compensation des
difﬁcultés quotidiennes. Un tel déni serait inutile si les difﬁcultés quotidiennes, outre leur caractère
objectif et la souffrance psychique dont elles s’accompagnent, n’entraînaient pas de surcroît, pour
la personne concernée et peut-être aussi ses proches, honte, humiliation, perte de la face et déni
d’autonomie. Autrement dit, le déni vise moins le diagnostic que ses conséquences négatives pour la
personne concernée, disqualiﬁcation, discrédit, dépossession de soi et stigmatisation.
L’humiliation et la honte ressenties par Jeanne lors des décisions d’aide auxquelles elle n’avait pas
été associée, dont elle n’avait pas été informée, et auxquelles elle n’avait pas souscrit, ont sans nul
doute aggravé son angoisse de « perdre la tête », initialement liée à son amnésie des conditions de
sa chute. Nul ne lui a annoncé le diagnostic d’Alzheimer posé par des neurologues hospitaliers. Elle
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a vécu la disparition de son chéquier comme  une gêne dans l’organisation complexe et minutieuse
de sa prise en charge quotidienne, et l’attention portée à ses repas comme  du gavage alimentaire.
La première maisonnée avait tenté de prendre en compte ses goûts et ses dégoûts alors même  qu’ils
changeaient et que ces changements mettaient à mal  la ﬁction d’une identité personnelle immuable,
d’une «personnalité ». En dehors des questions posées par le diagnostic d’Alzheimer et ses usages, les
proches des personnes très âgées ainsi que les professionnels de la gériatrie ont du mal  à admettre
les changements de personnalité liés à l’extrême vieillesse et s’accrochent parfois à une personnalité
passée sans se demander si elle est toujours d’actualité.
C’est la disqualiﬁcation de Jeanne qui a permis de faire évoluer sa prise en charge, à un moment où
elle continuait — de fac¸ on sûrement déraisonnable au regard des risques qu’elle prenait — à souhaiter
rester à son domicile sans s’encombrer d’aidants cohabitants. Un indice conﬁrme le lien entre sa
disqualiﬁcation et le changement de sa prise en charge. Lorsque la décision de placement en maison
de retraite a été acceptée par Robert et Anne, ainsi que par Jeanne elle-même, qui s’y résigne plus
facilement lorsqu’on lui trouve une place dans la maison de retraite où réside déjà l’une de ses sœurs,
le recours au diagnostic d’Alzheimer disparaît. Les médecins n’y font plus référence et, surtout, Arthur,
qui l’avait acceptée dans un premier temps, s’en offusque. Non, Jeanne n’a jamais perdu la tête, dit-il.
Ce changement de maisonnée a fait violence au professionnel le plus investi et le moins légitime,
son jardinier, sur qui reposait l’essentiel de l’organisation quotidienne. Une discussion avec lui, alors
que Jeanne avait quitté déﬁnitivement sa maison, m’a  permis de prendre la mesure de son attachement
personnel à Jeanne et de ses compétences dans l’observation et la prise en charge de personnes très
âgées. Lui-même enfant de l’Assistance, il ne cache pas la dimension affective de son travail, non plus
que le rôle de ce complément important de revenus non déclarés. Avec un ﬁls handicapé et une ﬁlle
qu’il craint de voir quittée par son mari, il épargne pour la prise en charge de ses deux enfants et ne
se fait pas d’illusions sur les accusations de captation d’héritage que son comportement d’aidant ne
manque pas de susciter auprès des familles des personnes qu’il aide.
Trois moments pour un changement de prise en charge
Le processus de décision qui a conduit au placement de Jeanne en maison de retraite peut être
décomposé en trois moments cruciaux, liés aux dangers croissants auxquels Jeanne est exposée :
• une crise de prise en charge (avant la chute) : remise en cause de la maisonnée en activité. Les
deux frères qui en étaient exclus considèrent que Jeanne est en danger. C’est pour la protéger qu’ils
détruisent le travail d’autonomisation effectué depuis dix ans par Jeanne et ses premiers aidants, en
conﬁsquant le chéquier et en installant un portage des repas. Jeanne se trouve alors confrontée à un
processus de dépossession de soi ;
• la chute et ses conséquences sanitaires : échec de la seconde maisonnée. Le médecin de famille
considère que Jeanne est mise en danger par ses aidants, désorganisés et incompétents. Il sollicite
mon  intervention puis décide de l’hospitaliser, décision qui soulage tout le monde ;
• une décision médicale (à l’hôpital) : faut-il (encore) sauver Jeanne ? Robert explicite devant le service
hospitalier son désaccord avec ses deux frères. Il emporte la décision médicale de ne pas laisser
mourir Jeanne.
La première décision est intervenue en dehors de toute urgence médicale. Il s’agit d’un coup de force
des ﬁls exclus, en réaction à l’impossibilité de la première maisonnée de réagir à la dégradation de
la situation. Les deux décisions suivantes interviennent dans un contexte de dramatisation médicale
croissante. Elles se jouent cette fois dans l’interaction entre famille et médecins. La suite de l’histoire
est une conséquence heureuse de l’ensemble de ces décisions pourtant relativement incohérentes.
Jeanne accepte la maison de retraite, décision que la première maisonnée n’avait pas su prendre. Lors
de son passage à l’hôpital, elle est prise en charge par une diététicienne hospitalière soucieuse de ses
goûts, elle reprend des forces sans jamais marcher de nouveau. Une fois en maison de retraite, elle
passe plusieurs mois dans la section Alzheimer de sa maison de retraite avant d’être changée d’étage.
Elle se dit heureuse de ne pas avoir perdu la tête.
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Troubles de la conscience et tutelle informelle
L’étude de cas présentée ici met  en évidence un phénomène de grande portée analytique. Le chan-
gement de prise en charge, qui suppose ici un changement de maisonnée, ne peut avoir lieu qu’en
contournant le refus énergique de Jeanne d’entrer en maison de retraite. Alors qu’elle avait jusqu’alors
réussi à cacher à ses trois ﬁls les épreuves qu’elle traversait (chutes, escroqueries) pour éviter de
perdre la face et le contrôle sur sa propre vie, la découverte par André du chèque payé sans prestation
effectuée a précipité la mise en œuvre d’une tutelle informelle sur ses moyens de paiement et sur
son mode de vie. Sa désorientation après la chute fait l’objet d’un conﬂit de diagnostic qui se résout
de fac¸ on paradoxale. En effet, le diagnostic de maladie d’Alzheimer permet de passer outre son refus
d’entrer en maison de retraite, mais c’est le diagnostic de stress post-traumatique, avec le rapport à
l’avenir qu’il engage, qui l’emporte lors de la décision médicale de sauver Jeanne en la réanimant.
On peut alors se demander ce que signiﬁent les troubles cognitifs déclarés au grand âge par les
personnes elles-mêmes ou par ceux qui répondent à leur place. D’après les résultats de l’enquête
Handicap santé, une enquête déclarative en population générale, la dépendance lourde sans troubles
cognitifs est rare au grand âge4. Si l’on compare la situation de Jeanne avec la population de personnes
âgées dépendantes, on constate qu’elle dispose de davantage de ressources que d’autres, mais qu’elle
n’évite pas pour autant d’être soumise à une tutelle informelle de la part de certains de ses proches,
avec l’accord de certaines institutions :
• les contraintes objectives qui pèsent sur les décisions de prise en charge sont particulièrement
faibles. Jeanne a des enfants mobilisés et mobilisables, ses revenus permettent d’envisager serei-
nement toute organisation de prise en charge, à domicile ou en institution, et d’éviter l’évaluation
médico-sociale nécessaire à la demande d’allocation personnalisée d’autonomie (APA). De plus, elle
habite une microrégion particulièrement bien dotée en médecins, en professionnels médico-sociaux
et en établissements, mais aussi en personnel à domicile plus ou moins qualiﬁé et plus ou moins
déclaré. Jeanne est donc une privilégiée du point de vue économique, territorial et social ;
• sa conﬁguration familiale peut être décrite comme  une fratrie masculine relativement homogène
socialement. Cela explique que le genre et le lien ofﬁciel de parenté jouent à l’inverse l’un de l’autre.
Les belles-ﬁlles se mobilisent peu, en accord avec la morale familiale bourgeoise qui donne le primat
à la consanguinité (dans les milieux populaires la parenté pratique est plus facilement reconnue) et
que partage le corps médical. Combinée avec l’idéologie du sang, une fratrie non mixte (masculine
ou féminine) empêche de mettre en œuvre une division du travail compatible avec les normes de
genre. La dissociation entre un rôle masculin (la prise de décision), occupé par le frère aîné, et un rôle
féminin (l’organisation quotidienne), occupé à son corps défendant par le frère cadet, renforce les
accusations réciproques et les conﬂits entre frères. La proximité sociale accentue les interprétations
biographique et affective des différences de comportement et lézarde la fac¸ ade d’une « famille unie ».
L’analyse de ce cas permet de formuler de nouvelles hypothèses sur le fonctionnement des mai-
sonnées et leur dynamique, sur les relations entre crise de prise en charge et décisions médicales, mais
aussi sur la mise en place d’une tutelle informelle et sur le processus de dépossession de soi.
Des professionnels pris dans la maisonnée
L’inclusion de certains professionnels dans les deux maisonnées successives est ici mise en évidence
par le fait qu’ils sont pris dans les accusations réciproques entre les deux maisonnées et qu’ils sont
licenciés ou embauchés par celui qui prend la main. Ce résultat demande à être conﬁrmé et précisé.
4 « Aux âges élevés, les situations de forte dépendance conjuguent toujours limitations physiques absolues et troubles cognitifs
graves alors qu’avant 60 ans, les situations de forte dépendance ne sont associées que dans la moitié des cas à des troubles
cognitifs graves » (Dos Santos & Makdessi, 2010, p. 8). L’enquête repose sur les déclarations des personnes elles-mêmes, parfois
exprimées par un « proxy » (tuteur ou proche), sur leurs difﬁcultés quotidiennes (y compris en termes de désorientation) et sur
le  diagnostic médical dont elles ont fait l’objet.
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Dans quels cas une telle inclusion se produit-elle ? À quelles conditions certains professionnels et non
d’autres sont-ils inclus dans la maisonnée ?
Crise de prise en charge et décisions médicales
L’enchaînement entre crise de prise en charge et décisions médicales mérite d’être étudié en détail.
Nul doute qu’une description correcte de cet enchaînement intéressera non seulement les aidants, les
aidés et le corps médical, mais aussi les pouvoirs publics et les assureurs qui s’interrogent sur le coût
de la dépendance et s’inquiètent de sa prévention. Passer par l’hospitalisation pour changer le mode
de prise en charge est peut-être, dans certains cas, la seule solution tant est puissante la routine d’une
maisonnée. Du point de vue des médecins et des gestionnaires de la sécurité sociale, ce n’est pourtant
pas une solution acceptable. Certains services hospitaliers ont mis  en place des unités gériatriques
dédiées à la gestion de ce problème dans le cadre du passage aux urgences hospitalières5. Ne pourrait-
on réﬂéchir à un système d’alerte concernant les crises de prise en charge qui permettrait d’intervenir
en amont, avant le passage aux urgences ?
Un processus de dépossession de soi
Deux institutions ont été mobilisées par la nouvelle maisonnée pour mettre en place une tutelle
informelle, vécue par Jeanne comme  une dépossession de soi : la banque et le service municipal de por-
tage des repas. En toute logique juridique, elles auraient dû refuser d’intervenir sans le consentement
de Jeanne, obligeant ainsi André à s’engager dans une lourde procédure de mise sous tutelle. Mais ces
institutions ont peur —tout comme  les institutions médicales —des conﬂits familiaux : les banques
les interprètent volontiers en termes de conﬂit sur l’héritage et partagent avec certains enfants la
norme socialement située de sauvegarde du patrimoine ; le service de portage des repas n’est pas
conc¸ u comme  un service médical —nulle diététicienne, nul entretien préalable pour connaître le passé
alimentaire et respecter la connaissance dont dispose Jeanne sur son propre corps. Nul n’a su, ou n’a
voulu, percevoir l’abus de pouvoir que représentaient ces deux interventions suscitées par André, dont
le statut d’aîné et les caractéristiques sociales (seul cadre supérieur de la fratrie) ont sans doute joué
un rôle. Parallèlement, les professionnels de santé présents pouvaient aussi percevoir la dégradation
sanitaire de Jeanne : les aides-soignantes lorsque Jeanne est revenue de vacances avec des escarres, la
kinésithérapeute qui lui sert de conﬁdente. Les premières n’ont pas donné l’alerte par ﬁerté profession-
nelle : elles s’estimaient capables de venir à bout des escarres. La seconde aurait craint, en intervenant,
d’outrepasser son rôle.
Conclusion
Faut-il porter un jugement moral sur l’enchaînement des décisions que ce cas a mis  en évidence ?
Trois points méritent l’attention du chercheur s’il veut suggérer des améliorations : le rôle de la
parenté ofﬁcielle, qui fait ﬁ d’un système de parenté pratique ; les difﬁcultés de coordination entre les
professionnels et les familles ; le report de la responsabilité des tiers sur Jeanne elle-même.
Si l’on voulait tenir compte de la parenté pratique davantage que de la parenté ofﬁcielle, la solution
existe déjà dans la loi du 4 mars 2002 relative aux droits des malades et à la qualité du système de santé
pour les patients hospitalisés : le patient a le droit de désigner, à son entrée à l’hôpital, une « personne
de conﬁance ». La procédure est en réalité très peu appliquée. Elle pourrait néanmoins être étendue
au domicile. Si cette désignation s’effectuait en période de routine, elle donnerait une légitimité à la
personne la plus impliquée.
Si l’on voulait améliorer la coordination entre les professionnels et les familles, l’un des intervenants
professionnels pourrait être désigné — et rémunéré — par l’administration sanitaire comme  conseiller
dépendance, capable de se repérer dans l’offre institutionnelle et de suivre la carrière médicale de
Jeanne.
5 Je remercie Andréa Insergueix et Elsa Favier d’avoir mené l’enquête sur ce point.
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Sur ces deux points, des risques existent : celui de reporter les conﬂits familiaux sur le moment
de la désignation de la « personne de conﬁance », celui d’ajouter un intermédiaire dans le millefeuille
déjà peu lisible des professionnels sanitaires et sociaux. Mais un binôme constitué de la personne
de conﬁance et d’un conseiller dépendance aurait sans doute pu prévenir la chute de Jeanne et ses
conséquences, en traitant la crise de prise en charge avant qu’elle n’entraîne de lourdes conséquences
sanitaires.
Venons-en au report de la responsabilité des tiers sur Jeanne elle-même, concernant les dangers
qu’elle court. Les troubles de la conscience, quel que soit le diagnostic médical auquel ils donnent lieu,
posent de fac¸ on cruciale la question de la ligne de partage entre assistance à personne en danger et
respect des droits individuels (Delbecq & Weber, 2009 ; Gzil, 2009). Il s’agit là d’une question pratique
à laquelle sont confrontés tous les aidants, familiaux et professionnels, dès lors que la personne aidée
se met  en danger. Deux questions théoriques peuvent dès lors être posées. Qui perc¸ oit ce danger ? Sur
quoi faut-il agir, sur le comportement de la personne aidée ou sur son environnement ?
En d’autres termes, le changement de paradigme intervenu depuis une vingtaine d’années dans le
champ du handicap — le problème, ce ne sont pas les jambes de la personne qui se déplace en fauteuil
roulant, ce sont les escaliers — n’a pas encore gagné le champ des troubles de la conscience ou celui
de la fragilité relationnelle. Lorsque Jeanne Masson est escroquée par une entreprise qui touche son
paiement sans intervenir, pourquoi son ﬁls réagit-il en conﬁsquant son chéquier et non en poursuivant
l’entreprise indélicate ? Lorsque les escarres s’installent, pourquoi ﬁls et médecins attribuent-ils ces
escarres à une carence alimentaire et non à une carence de soins ? Pourquoi réagissent-ils en contrôlant
son comportement alimentaire et non le comportement de ses aidants ?
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